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et epidemiologie du handicap 


Qu’est-ce que le 
handicap ? Quelles en sont 
les differentes formes ? 
Combien sont les 
personnes concernees ? 

Si la formulation de ces 
questions est simple, 
y repondre ne I’est pas, 
et ces problemes 
continuent de susciter de 
multiples interrogations 
pour les praticiens. 


F orce est de constater que les debats conceptuels autour 
de la definition du handicap ne sont pas stabilises et ali- 
mentent toujours les reflexions tant du milieu academique 
que des professionnels et des associations de personnes handi- 
capees. De leurcote, les classifications internationales du handi- 
cap ont fait I’objet d’une activite intense au sein de I’Organisation 
mondiale de la sante (OMS) depuis 30 ans et le handicap a tenu 
un role majeur dans revolution des taxinomies internationales 
dans le domaine de la sante. Enfin, les statistiques publiques de 
la plupart des pays occidentaux se sont aujourd’hui dotees d’en- 
quetes nationales qui mettent les questions d’incapacite et de 
perte d’autonomie au centre de leurs preoccupations et permet- 
tent une meilleure connaissance epidemiologique de la popula- 
tion handicapee. C’est a retracer ces grandes evolutions qu’est 
consacre cet article. 


Qu’entend-on par handicap ? 


Ce qui est nouveau 


La Classification internationale du fonctionnement, du handicap 
et de la sante (CIF) a ete adoptee par I’Assemblee mondiale de la 
sante en 2001 . Avec la Classification internationale des maladies 
(CIM), elle constitue desormais la base de la famille internationale 
des classifications de I’Organisation mondiale de la sante. 

L’enquete Handicap-Sante conduite par la DREES et I'INSEE en 
2008-2009 succede aux enquetes HID « Handicaps, Incapacity, 
Dependance » 1 998-2001 , premieres et seules enquetes 
nationales representatives conduites sur le sujet en France 
ace jour. 


Definir le handicap est une etape indispensable pour caracteri- 
ser le phenomene pris en consideration et mieux en comprendre 
la dynamique. Mais ce qu’on entend par handicap differe selon 
que I’on evoque le langage profane, politique ou scientifique. 

Un terme du langage courant 

Le terme « handicap » est aujourd’hui le plus courant pour evo- 
quer les anciennes notions d’infirmite, d’inaptitude, d’impotence, 
d’invalidite et autres termes privatifs evoquant lafaiblesse, le 
manque, le deficit corporel, dont plusieurs sont tombees en 
desuetude. 

De fagon generate, il evoque I’idee de desavantage, de mise en 
inferiorite. Ainsi, dans le domaine sportif, dans les courses a han- 
dicap, pour egaliser les chances des concurrents, on impose a 
certains un avantage ou un desavantage de temps, de distance 
ou de poids. 


Pour en savoir plus sur les enquetes « Handicap » de I’INSEE : 
consultez le site Web de I’lnstitut federatif de recherche sur le 
handicap, http://ifr-handicap.inserm.fr 


* INSERM, Institut federatif de recherche sur le handicap, CERMES, 
Campus CNRS, 94801 Villejuif Cedex. ravaud@vjf.cnrs.fr 
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D'origine anglaise, le terme est la contraction de I’expression 
« hand in cap », soit « la main dans le chapeau ». Au xvn e siecle, 
cette expression designait un modele de jeu ou les protagonistes 
s’echangeaient des objets et misaient dans un chapeau. Sous sa 
forme contractee, le mot est progressivement passe dans le 
domaine hippique, le glissement de sens s’expliquant par I 'idee de 
jugement comparatif de la valeur (des objets, puis des chevaux). 

Introduit dans la langue frangaise au debut du xix e siecle, il 
designe dans le domaine des courses hippiques une « course 
dans laquelle on egalise les chances des concurrents en repartis- 
sant des desavantages proportionnes a la force des chevaux ». 
L’usage du terme va progressivement s’etendre a d’autres sports. 

Au sens figure, le handicap evoque la gene, le desavantage, 
I’inferiorite que supporte une personne par rapport aux condi- 
tions normales d’action et d’existence. Cet usage figure se deve- 
loppe au debut du xx B siecle dans les oeuvres litteraires. 1 

Un usage qui s’est impose dans les politiques 
medicosociales 

Ce n’est que dans la seconde moitie du xx e siecle que le terme 
apparaTt dans le domaine medicosocial en France. Son usage 
coincide avec la naissance de la readaptation, nouvelle forme de 
traitement social de I’infirmite. 2 

Le terme nous est aujourd’hui tenement familier que I’on en 
oublierait a quel point cet usage est recent, puisqu'il ne remonte 
qu'a50 ans. 

Ainsi, la loi du 23 novembre 1957 integre le mot pour la pre- 
miere fois dans un texte officiel avec I’expression « travailleur han- 
dicap^ » («. . . est considere comme travailleur handicape ... »). 

Si la loi du 30 juin 1 975 en faveur des personnes handicapees, 
constituant le socle de la politique frangaise sur le handicap, 
marque d’une certaine maniere le veritable acte fondateur de 
cette notion dans notre pays, elle ne contribue pas a la definir, 
confiant cette tache a des commissions departementales. 


Quelques jalons historiques 

1893 

Nomenclature internationale des « causes de deces » 

1948 

6 e revision de la Classification internationale des maladies 
Definition de la sante « etat de complet bien-etre physique 
mental et social » (Constitution de I’Organisation mondiale 
de la sante) 

1980 

Classification internationale des deficiences, incapacites, 
handicaps 

Manuel de classification des consequences des maladies 
Traduction frangaise de la classification internationale 
des handicaps (1 988) 

2001 

Classification internationale du fonctionnement, du handicap 
et de la sante 


D’apres la ref. 7. 


La loi pour I’egalite des droits et des chances, la participation et 
la citoyennete des personnes handicapees du 1 1 fevrier 2005 
apporte la premiere definition legale avec I’article L. 114 : 
« Constitue un handicap, au sens de la presente loi, toute limita- 
tion d’activite ou restriction de participation a la vie en societe 
subie dans son environnement par une personne en raison d’une 
alteration substantielle, durable ou definitive d’une ou plusieurs 
fonctions physiques, sensorielles, mentales, cognitives ou psy- 
chiques, d’un polyhandicap ou d’un trouble de sante invalidant. » 
Ce faisant, elle s’inspire des nouvelles approches du handicap 
recommandees par I’OMS. 


Evolution des classifications internationales 
du handicap 

L’emergence d’un interet accru pour les consequences des 
problemes de sante est a mettre en relation avec les transforma- 
tions du paysage de la morbidite qu’ont connues les societes 
occidentales. 

Un interet croissant pour les consequences 
des problemes de sante 

Consequence indirecte des transitions epidemiologique et 
demographique, la Classification internationale des maladies 
(CIM), creee a la fin du xix B siecle, et le modele biomedical tradi- 
tionnel qui la sous-tend (d’orientation essentiellement etiolo- 
gique) s’averent insuffisants pour rendre compte de I’etat fonc- 
tionnel des individus et des populations consecutivement a un 
probleme de sante. La morbidite traditionnelle n'informe pas suf- 
fisamment, a ce titre, sur la severite d'un etat de sante. Avec le 
modele medical curatif, I’issue est le deces ou la guerison. La 
CIM prend d’ailleurs ses racines dans ce qui etait au depart une 
nomenclature des causes de deces (tableau 1). 

Mais il apparaTt de plus en plus necessaire de pouvoir saisir les 
consequences des maladies chroniques comme celles des acci- 
dents et des autres maladies a distance de leur phase aigue. II 
s’avere necessaire d’utiliser un langage commun international pour 
decrire ces consequences, et c’est la demande que fait I’OMS a 
Philip Wood, rhumatologue anglais dans les annees 1975. 

Wood et la CIDIH (1 980) 

Suite aux travaux pionniers de Philip Wood, I’OMS, deja en 
charge de la CIM, decide d’elaborer un manuel des conse- 
quences des maladies. Approuvee par I’Assemblee mondiale de 
la sante en 1975, la Classification internationale des deficiences, 
incapacites et handicaps (CIDIH) a ete publiee en 1980 par 
I’OMS. Intitulee Classification internationale des handicaps (CIH) 
uniquement dans sa traduction frangaise, 3 elle distingue trois 
niveaux (ou trois plans) d’experience du handicap : celui des defi- 
ciences ou niveau lesionnel, celui des incapacites ou niveau 
fonctionnel, et un niveau social, celui du desavantage social 
(fig. 1). Trois nomenclatures correspondant a ces notions sont 
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EMU Classification internationale des deficiences, incapacites, handicaps (Organisation mondiale de la sante, 1980). 

La deficience correspond a toute perte, malformation, anomalie d’un organe, d'une structure ou d’une fonction mentale, psychologique, physiologique ou anatomique. 
L’incapacite correspond a toute reduction (resultant d'une deficience) partielle ou totale de la capacite d'accomplir une activite d'une fagon ou dans les limites considerees 
comme normales pour un etre humain. 

Le handicap est le desavantage social pour un individu donne resultant d'une deficience ou d'une incapacite, qui limite ou interdit I’accomplissement d’un role considere 
comme normal, compte tenu de Page, du sexe, des facteurs sociaux et culturels. 



lamnai interaction des concepts - Classification internationale du fonctionnement, du handicap et de la sante (Organisation mondiale de la sante, 2001). 

Dans le contexte de la sante... 

Les fonctions organiques designent les fonctions physiologiques des systemes organiques (y compris les fonctions psychologiques). Les structures anatomiques designent 
les parties anatomiques du corps, telles que les organes, les membres et leurs composantes. Les deficiences designent des problemes dans la fonction organique ou la 
structure anatomique, tels qu'un ecart ou une perte importante. 

Une activite designe I’execution d’une tache ou d'une action par une personne. Les limitations d'activites designent les difficultes qu’une personne rencontre dans 
I’execution d'activites. 

La participation designe I’implication d’une personne dans une situation de vie reelle. Les restrictions de participation designent les problemes qu'une personne peut 
rencontrer dans son implication dans une situation de vie reelle. Les facteurs environnementaux designent I'environnement physique, social et comportemental dans 
lequel les gens vivent et menent leur vie. 


publiees avec une arborescence de type CIM. Le handicap y est 
ici defini comme le desavantage social resultant des deficiences 
et incapacites presentees par une personne. 

La prise en consideration des consequences sociales des pro- 
blemes de sante repondait a la demande de plus en plus pres- 
sante du mouvement international de personnes handicapees. 4 
Mais des la publication de cette classification, ce mouvement a 
emis plusieurs critiques : les facteurs environnementaux etaient 
peu pris en compte, la terminologie restait negative, et surtout elle 
restait sous-tendue par une relation lineaire de cause a effet entre 
deficiences et desavantages, expliquant I'experience sociale 
negative des personnes uniquement par leurs attributs person- 
nels, sans tenir compte des facteurs contextuels. Elle continuait 
en cela a perpetuer un modele medical individuel cantonnant les 
possibles d’intervention au niveau de la personne en negligeant 
toute perspective de changement de I’environnement. 


A la recherche d’un modele interactif, la CIF (2001) 

Un modele social est propose, qui refuse, quant a lui, d’expli- 
quer le handicap par les caracteristiques d’un individu, mais plu- 
tot par I’ensemble des barrieres physiques ou socioculturelles 
faisant obstacle a la participation sociale et a la pleine citoyen- 
nete des personnes concernees. Devant ces deux approches 
qui paraissent irreductibles, I'OMS recherche un compromis. Les 
Quebecois ont, de leur cote, developpe un premier modele inter- 
actif qui tente de concilier les deux approches. 5 Une revision de la 
CIDIH, qui avait un statut experimental, est mise en ceuvre. Le 
processus de revision de cette premiere classification, mene par 
I’OMS, s’etalera sur plusieurs annees, et la 54 e Assemblee mon- 
diale de la sante adopte en mai 2001 une nouvelle classification, 
la Classification internationale du fonctionnement, du handicap, 
et de la sante (CIF). 6 Dans une perspective universaliste, le 
handicap y est desormais defini comme une restriction de la 
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participation sociale resultant de I’interaction entre une limitation 
d'activite, consecutive a un probleme de sante, et des obstacles 
environnementaux (fig. 2). 

De fagon interessante, I’OMS a fait passer cette nouvelle clas- 
sification d’un statut de classification « connexe » a un statut de 
classification « centrale » au sein de la famille Internationale des 
classifications du domaine de la sante. Cette evolution concre- 
tise I’importance que prennent les questions liees au handicap 
dans I’approche actuelle des questions de sante. 7 

Vers une epidemiologie du handicap 

Des orientations nouvelles pour I’epidemiologie 

Ces evolutions conceptuelles invitent a un deplacement de 
regard de I’epidemiologie vers les limitations d'activite et les res- 
trictions de participation liees a des deficiences. Une telle trans- 
lation peut concerner les differentes formes de I’epidemiologie 
(descriptive, analytique, evaluative) traditionnellement centrees 
sur la description des problemes de sante, les facteurs etio- 
logiques et revaluation therapeutique. Les orientations d’une 
epidemiologie du handicap visent : 

- a decrire les consequences des deficiences sur les limitations 
d’activite, les conditions et la qualite de vie des personnes concer- 


nees, de leur entourage, ainsi que les differents facteurs person- 
nels et environnementaux (milieu social, architecture, representa- 
tions sociales, etc.) qui facilitent ou font obstacle a la participation 
des individus et a la realisation de leurs habitudes de vie ; 

- a analyser les facteurs determinants, tant personnels que 
sociaux et environnementaux, qui conduisent une deficience a 
se traduire ou non en limitation d'activite et en restriction de parti- 
cipation et a analyser leurs effets respectifs ; 

- a evaluer les methodes readaptatives, les dispositifs de prise 
en charge medicosociale ou les mesures de sante publique 
visant a limiter le passage aux limitations d’activites et aux restric- 
tions de participation. 

Des enquetes HID a I’enquete Handicap-Sante 

Les enquetes HID (Handicaps-Incapacites-Dependance) ont 
ete les premieres enquetes populationnelles representatives de 
la situation frangaise sur le handicap. Menees par I’lnstitut natio- 
nal de la statistique et des etudes economiques (INSEE) entre 
1 998 et 2002,* elles ont aborde pour la premiere fois les conse- 
quences des problemes de sante sur les capacites, aptitudes et 
performances des personnes, leur vie quotidienne et leur vie 
sociale. Elies s’interessent a I'ensemble des dimensions du han- 
dicap, quelle qu’en soit I’origine (malformation congenitale, 


TABLEAU 2 

Prevalences declarees des differentes approches du handicap chez les personnes de plus de 16 ans 
vivant a domicile (n = 284 888) 



Type d’approche 

Effectifs observes 

Estimation France entiere 

Effectifs Prevalence (%) 


Au moins une incapacity 

58 912 

9 558 555 

21,1 


dont ramasser un objet 

25 865 

4176 751 

9,2 


dont lire 

24 988 

4 032 315 

8,9 


dont entendre 

20 998 

3 426 966 

7,6 


dont remplir un formulaire simple 

17 503 

2 825 325 

6,3 


dont reconnaitre un visage a quelques metres 

9 636 

1 580 515 

3,5 


dont habillage/deshabillage 

9 757 

1 572 486 

3,5 


dont parler/se faire comprendre 

5 678 

942 974 

2,1 


Limitation d'activite 

31 962 

5144 580 

11,7 


dont duree > 6 mois 

28 468 

4 566 990 

10,4 


Auto-attribution d'un handicap 

25 023 

4 018 536 

9,5 


Au moins une aide 

21 340 

3 452 358 

7,7 


dont aide technique 

13 830 

2 254 171 

5,1 


dont aide humaine 

12 061 

1 947 221 

4,3 


dont amenagement du logement 

4 552 

723 564 

1,6 


Demande de reconnaissance sociale 

15911 

2 512 330 

6,2 


dont acceptation 

13 280 

2 093 414 

5,2 


D’apres la ref. 9. Source : Analyses statistiques IFRH-CERMES. Donnees : INSEE, enquete HID-VQS 1999. 
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Prevalence des deficiences dans la population frangaise* 



Menages 

ordinaires 

Institutions 
medicosociales 
ou psychiatriques 

Ensemble 
menages 
+ institutions 

Effectif de la population de reference 

57431 807 

660151 


58091958 

Taille des echantillons d’enquete 

16945 

14636 



Effectifs 

estimes 

% 

Effectifs 

estimes 

% 

Effectifs 

estimes 

% 

Avec au moins une deficience 

22870000 

39,8 

648900 

98,3 

23510000 

40,5 

Deficience motrice 

9350000 

16,3 

326700 

49,5 

9680000 

16,7 

des deux membres inferieurs (p. ex. paraplegie) 

1 070000 

1,9 

25500 

3,9 

1 100000 

1,9 

des quatre membres (p. ex. tetraplegie) 

70000 

0,1 

5300 

0,8 

70000 

0,1 

d’un membre superieur et d’un membre inferieur du meme cote (p. ex. hemiplegie) 

190000 

0,3 

30300 

4,6 

220000 

0,4 

d’un seul membre superieur (p. ex. monoplegie, amputation d’un membre) 

1 180000 

2,1 

15200 

2,3 

1 200000 

2,1 

d’un seul membre inferieur 

1630000 

2,8 

36400 

5,5 

1670000 

2,9 

autres deficiences motrices des membres 

1 930000 

3,4 

96400 

14,6 

2020000 

3,5 

deficience du tronc (p. ex. scoliose, lombalgies...) 

4090000 

7,1 

26100 

4 

4120000 

7,1 

autres deficiences motrices (y compris mouvements involontaires, tremblements. . .) 

540000 

0,9 

65000 

9,8 

600000 

1,0 

deficiences motrices non precisees 

590000 

1 

82100 

12,4 

670000 

1,2 

Deficience visuelle 

3160000 

5,5 

171 900 

26 

3340000 

5,7 

aveugle complet (ou seule perception de la lumiere) 

50000 

0,1 

11000 

1,7 

60000 

0,1 

malvoyant 

1 490000 

2,6 

147100 

22,3 

1640000 

2,8 

autres troubles de la vision (champ visuel, couleurs, poursuite oculaire. . .) 

870000 

1,5 

1400 

0,2 

870000 

1,5 

deficience visuelle non precisee 

760000 

1,3 

12600 

1,9 

770000 

1,3 

Deficience auditive 

4980000 

8,7 

248800 

37,7 

5230000 

9 

sourd (surdite complete) 

100000 

0,2 

12700 

1,9 

110000 

0,2 

malentendant 

3720000 

6,5 

115600 

17,5 

3830000 

6,6 

autre deficience auditive (bourdonnement, acouphenes, sifflements. . .) 

190000 

0,3 

900 

0,1 

190000 

0,3 

deficience auditive non precisee 

1 000000 

1,7 

119800 

18,1 

1 120000 

1,9 

Deficience du langage et de la parole 

1060000 

1,9 

185700 

28,1 

1250000 

2,1 

absence totale de parole (mutite. . .) 

30000 

0,1 

32800 

5 

60000 

0,1 

begaiement 

140000 

0,2 

800 

0,1 

140000 

0,2 

autres troubles de I’elocution (prononciation, cordes vocales, laryngectomise. . .) 

170000 

0,3 

3700 

0,6 

180000 

0,3 

autre trouble du langage (aphasie, dysphasie, dyslexie. . .) 

90000 

0,2 

5900 

0,9 

100000 

0,2 

deficience du langage ou de la parole non precisee 

630000 

1,1 

143100 

21,7 

770000 

1,3 


D'apres la ref. 10. Source: Enquetes Insee Handicaps-Incapacites-Dependance (HID) 1998 et 1999. IFRH-CERMES (Inserm U750, CNRS UMR 8169, EHESS, Paris-XI). 
* Les donnees reposent sur les declarations des repondants a I'enquete, c’est-a-dire des personnes concernees ou, a defaut, lorsque ces personnes ne sont pas 
aptes a repondre, de membres de I’entourage ou de professionnels dans le cas des institutions. Chaque dossier individuel a fait I’objet de verifications par une equipe 
de medecins avant le codage definitif. 
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Prevalence des deficiences dans la population frangaise (suite) 



Deficiences viscerates ou metaboliques 

deficience renale ou urinaire (incontinence des urines...) 

deficience respiratoire 

deficience cardiovasculaire 

deficience du tube ou des organes digestifs (incontinence des selles. . .) 

deficience endocrinienne, metabolique, hormonale ou enzymatique 
(diabete, thyro'fdie, obesite. . .) 

deficience du sang et de I’immunite (leucemie, hemophilie, sida. . .) 

autre deficience viscerale (y compris genito-sexuelle) 

deficience viscerale ou metabolique non precisee 

Deficiences intellectuelles et du psychisme 

retard mental (moyen, grave, profond ou severe) 

retard leger, deficience intellectuelle legere, troubles des acquisitions 
et des apprentissages 

perte des acquis intellectuels, troubles de la memoire, desorientation 
temporospatiale (demences, deterioration. . .) 

troubles du comportement, troubles de la personnalite et des capacites 
relationnelles 

troubles de I'humeur, depression. . . 

pertes intermittentes de la conscience (epilepsie. . .) 

autres troubles intellectuels (retard mental non precise...) 

autres troubles psychiques (y compris maladie mentale non classee ailleurs. . .) 

deficience intellectuelle ou du psychisme non precisee 

Autres deficiences 

douleurs 

asthenie, fatigue 

vertiges, troubles de I'equilibre 

deficiences esthetiques (y compris maladies de la peau) 

polyhandicap 

autres deficiences 

Deficiences non precisees 


D’apres la ref. 10. Source: Enquetes Insee Handicaps-Incapacites-Dependance (HID) 1998 et 1999. IFRH 


Menages 

ordinaires 

Institutions 
medicosociales 
ou psychiatriques 

Ensemble 
menages 
+ institutions 

Effectifs 

estimes 

% 

Effectifs 

estimes 

% 

Effectifs 

estimes 

% 

8450000 

14,7 

323900 

49,1 

8770000 

15,1 

990000 

1,7 

215500 

32,6 

1200000 

2,1 

2100000 

3,6 

27100 

4,1 

2120000 

3,7 

3690000 

6,4 

99900 

15,1 

3790000 

6,5 

1 500000 

2,6 

190000 

28,8 

1690000 

2,9 

1 560000 

2,7 

36700 

5,6 

1600000 

2,8 

140000 

0,2 

2100 

0,3 

140000 

0,2 

1 070000 

1,9 

8800 

1,3 

1080000 

1,9 

30000 

0,1 

600 

0,1 

30000 

0,1 

9030000 

15,7 

407100 

61,7 

9430000 

16,2 

150000 

0,3 

24200 

3,7 

170000 

0,3 

170000 

0,3 

8900 

1,4 

180000 

0,3 

1 260000 

2,2 

172600 

26,1 

1430000 

2,5 

90000 

0,1 

58600 

8,9 

140000 

0,2 

1 090000 

1,9 

37000 

5,6 

1 130000 

1,9 

130000 

0,2 

13300 

2 

140000 

0,2 

50000 

0,1 

68600 

10,4 

120000 

0,2 

3130000 

5,4 

77900 

11,8 

3200000 

5,5 

3690000 

6,4 

30600 

4,6 

3720000 

6,4 

3440000 

6 

91600 

13,9 

3530000 

6,1 

1 590000 

2,8 

9000 

1,4 

1590000 

2,7 

480000 

0,8 

14100 

2,1 

500000 

0,9 

370000 

0,6 

21 000 

3,2 

390000 

0,7 

480000 

0,8 

6100 

0,9 

480000 

0,8 

5000 

0 

1 200 

0,2 

10000 

0 

730000 

1,3 

46800 

7,1 

780000 

1,3 

1150000 

2 

140900 

21,3 

1290000 

2,2 
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accident, maladie, vieillissement), la nature des deficiences 
(motrices, sensorielles, intellectuelles, etc.), les grands domaines 
de la vie sociale concernes (travail, scolarite, deplacements, vie 
quotidienne, ressources, etc.), les aides eventuelles, qu’elles 
soient techniques, humaines ou I’adaptation de I’environnement. 

Menees aupres de deux echantillons representatifs reunissant 
plus de 30 000 personnes (16 945 personnes pour HID- 
menages, 14 611 pour HID-institutions), elles avaient pour objec- 
tif de fournir des donnees de cadrage aux nombreuses donnees 
statistiques d’origine administrative. 8 Elies ont couvert I’ensem- 
ble de la population, quel que soit I 'age et le lieu de vie (domicile 
ou etablissement). Elles rendent possible une meilleure connais- 
sance des populations concernees sans eviter la complexite des 
questions de definition et permettent de croiser plusieurs points 
de vue en utilisant differentes methodes de delimitation de la 


(des) population(s) handicapee(s) : par les incapacites, les restric- 
tions d’activite, les besoins d’aide, I’autodesignation ou encore la 
reconnaissance sociale comme personne handicapee. 9 

II est difficile de synthetiser la somme considerable de resultats 
nouveaux apportes. On a pu denombrer pour la premiere fois, a 
titre d’exemple, 370 000 utilisateurs de fauteuil roulant en 1999 
en France, dont 43 % vivent en institution. Les tableaux 2,3 et 
3 bis reunissent quelques donnees de reference couvrant les 
grandes categories de deficience et une comparaison des pre- 
valences obtenues a partir de differents types d’approche. 9 ' 10 


* L’integralite de la documentation sur les methodes, les question- 
naires, les publications relatives aux enquetes HID est consultable sur le 
site Web de I'lnstitut federatif de recherche sur le handicap [http://ifr-han- 
dicap.inserm.fr/voirhid.html]. 


Repartition de la population frangaise selon I’echelle des ADL de Katz 


L’indicateur de Katz est une synthese des besoins d’aide vers I’independance pour la realisation de six activites de la vie quotidienne. 
La classification selon cet indicateur repose sur les reponses relatives aux six activites suivantes : 

© Faire sa toilette © Se coucher ou quitter son lit et s’asseoir ou quitter son siege 

© S’habiller 0 Controler ses selles et ses urines 

0 Aller aux toilettes et les utiliser 0 Manger des aliments deja prepares (cuisines et coupes) 



Menages 

ordinaires 

Institutions 
medicosociales 
ou psychiatriques 

Ensemble 

menages + institutions 

Effectif de la population de reference 

57431 807 

660151 

58091 958 

Taille des echantillons d’enquete 

16945 

14636 



Effectifs 

estimes 

% 

Effectifs 

estimes 

% 

Effectifs 

estimes 

% 

Indicateur de Katz (activities of daily-living) 







personnes n’ayant pas repondu au module de questions et personnes 
agees de moins de 5 ans 

3570000 

6,2 

1400 

0,2 

3570000 

6,1 

independant pour les 6 activites 

52280000 

91 

301 000 

45,6 

52580000 

90,5 

dependant pour une seule des 6 activites 

990000 

1,7 

64800 

9,8 

1 050000 

1,8 

dependant pour 2 activites, dont la premiere (faire sa toilette) 

230000 

0,4 

43500 

6,6 

280000 

0,5 

dependant pour 3 activites, dont les 2 premieres 
(faire sa toilette, s’habiller) 

100000 

0,2 

26900 

4,1 

130000 

0,2 

dependant pour 4 activites, dont les 3 premieres 

80000 

0,1 

39700 

6 

120000 

0,2 

dependant pour 5 activites, dont les 4 premieres 

70000 

0,1 

68700 

10,4 

140000 

0,2 

dependant pour les 6 activites 

50000 

0,1 

52200 

7,9 

100000 

0,2 

dependant pour au moins 2 activites, sans etre classable 
dans les categories precedentes 

60000 

0,1 

62000 

9,4 

130000 

0,2 


ADL: activities of daily-living (activites de la vie quotidienne) 

Source: Enquetes INSEE Handicaps-Incapacites-Dependance (HID) 1998 et 1999. IFRH-CERMES (Inserm U750, CNRS UMR 8169, EHESS, Paris-XI). 
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PEUT-ON REDUIRE LE HANDICAP ? DEFINITION, CLASSIFICATION, EPIDEMIOLOGIE 


►► 


Apres cette premiere enquete qui a fait faire un saut considera- 
ble aux connaissances epidemiologiques en matiere de handi- 
cap, il a ete decide de fusionner I’enquete decennale sur la sante 
et I’enquete HID. La nouvelle enquete Handicap-Sante conduite 
par I’INSEE et la Direction de la recherche, des etudes, de reva- 
luation et des statistiques (DREES) pour la premiere fois en 2008- 
2009 devrait etre reproduite tous les 5 ans et permettre d’appre- 
cier les tendances evolutives. • 


POUR LA PRATIQUE 

►► Etre attentif a revolution du langage. Utiliser le terme 
« handicape » comme adjectif et non comme substantif. 

►► Le handicap se definit de fagon interactive : il resulte de 
I’interaction entre les deficiences de la personne et les 
obstacles de I’environnement. II taut done avoir une demarche 
globale qui n’oublie pas la lutte contre tous les formes 
d’obstacles possibles (architecture, attitudes, etc.). 

►► Si 40 % de la population frangaise a une deficience, 21 ,1 % 
des personnes ont au moins une incapacity 11,7% sont 
limitees dans leurs activites, 9,5% se considered comme 
handicapees, 6,2% mentionnent un type d’aide quelconque, 
et 5,2 % sont reconnues socialement comme handicapees. 

►► L’acces aux soins non directement lies a la nature du 
handicap des personnes handicapees se revele un reel 
probleme de sante publique. L’accessibilite des cabinets 
medicaux et paramedicaux aux differents types de handicap 
est un enjeu majeur. 

►► On denombre 370 000 utilisateurs de fauteuil roulant en 
1999 en France, dont 43% vivent en institution. 


summary Definition, classification and epidemiology of disability 

How can we define disability and handicap? What are their different forms? What are the figures 
for the persons concerned? This paper reviews the key conceptual advances and classification 
developments as well as new French nationwide surveys on disability. Any attempt at defining 
what is handicap gives rise to heated debates. This layman word initially originating from the 
turf language has been prevailing in the medico-social field for the last fifty years. The French 
2005 Law on disability has now provided a legal definition inspired by the recommendations of 
the World Health Organization (WHO). For thirty years, following the pioneering work of Wood, 
international classifications of disability have been an important activity within the WHO, thus 
revealing a growing interest for the consequences of health conditions. Following the ICIDH in 
1 980, WHO has moved towards an interactive model with ICF in 2001 . Finally, disability issues 
open to new directions for epidemiology. In France, the investigations of the INSEE (National 
Institute on Statistics and Economic Studies), the HID survey ‘‘Disabilities— Impairments— 
Dependence", and tomorrow’s “Disability-Health” survey, bring issues of disabilities and loss of 
autonomy at the core of their concerns and allow for a better epidemiologic knowledge of the 
many faces of the disabled population. 

resume Definition, classification et epidemiologie du handicap 

Qu'est-ce que le handicap ? Quelles en sont les differentes formes ? Combien sont les 
personnes concernees ? Cet article fait le point sur les principales avancees conceptuelles et 
classificatoires ainsi que sur les nouvelles enquetes nationales sur le handicap. Definir le 
handicap suscite des debats intenses. Terme du langage courant issu du turf, son usage s’est 
impose dans le domaine medicosocial depuis 50 ans. La loi de 2005 lui apporte depuis peu 
une definition legale s’inspirant des recommandations de I’Organisation mondiale de la sante 
(OMS). Depuis 30 ans, suite aux travaux de Wood, les classifications internationales du 
handicap ont fait I’objet d'une activite importante au sein de I’OMS, marquant un interet 
croissant pour les consequences des problemes de sante. Apres la Classification internationale 
des deficiences, incapacity et handicaps (CIDIH) en 1980, 1'OMS a evolue vers un modele 
interactif, avec la Classification internationale du fonctionnement, du handicap et de la sante 
(CIF) en 2001 . Enfin, les questions de handicap ouvrent a des orientations nouvelles pour 
l epidemiologie. En France, les enquetes Handicaps-Incapacites-Dependance et demain 
I'enquete Handicap-Sante de I’lnstitut national de la statistique et des etudes economiques 
(INSEE) mettent les questions des incapacity et de la perte d’autonomie au centre de leurs 
preoccupations et permettent une meilleure connaissance epidemiologique des multiples 
visages de la population handicapee. 


L’auteur declare ne pas avoir de conflit d’interets concernant les donnees publiees dans 
cet article. 
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Les aides techniques 
aux personnes handicapees 


Jean-Claude Raphael *, Frederic Lofaso ** 

L e but des aides techniques est de limiter 
les consequences des deficiences, meme 
si, bien entendu, elles ne les font pas 
disparaTtre. Les technologies permettent 
I’amelioration de la qualite de vie, diminuent les 
consequences sociales et environnementales, et 
participent done a la reduction du handicap. La 
liste des technologies est impressionnante. Elles 
vont de I’appareil de ventilation mecanique aux 
fauteuils roulants ( v . ; infra) en passant par les 
protheses auditives, les protheses pour amputes, 
les robots, les bras articules, etc. Un rapport 
recent fait la liste des technologies disponibles 
ou en cours de realisation, 1 ainsi qu’un livre de 
la collection des Entretiens de Garches. 2 On 
appelle specifiques les technologies destinees a 
compenser une incapacite particuliere 
(respiration, marche, sens, etc.). A cette 
approche s’oppose celle des technologies pour 
tous (design for all), nee il y a une vingtaine 
d’annees aux Etats-Unis et reprise ensuite par le 
Japon et I’Europe. 2 Cette evolution s’explique par 
le nombre croissant dans le monde civilise de 
personnes atteintes de diverses deficiences en 
raison de I’augmentation de la duree de vie, et 
de I'augmentation des maladies chroniques. On 
estime en Europe que 50 millions de personnes 
sont atteintes de deficiences diverses. 2 Les 
consequences pratiques de ce concept sont, par 
exemple, les reflexions sur I’accessibilite des 
lieux publics et prives qui ne doivent pas etre 
reserves aux personnes handicapees, la mise a 
disposition de services (aides a la personne pour 
le menage, la toilette, I’alimentation), le fait que 
I’acces a Internet devient incontournable dans un 
but d’apprentissage, d’information, de 


* Reanimation medicale. 

** Explorations fonctionnelles, 
hopital Raymond-Poincare, Fondation Garches, 
92380 Garches. 

jean-claude.raphael@rpc.aphp.fr 

fondation-garches@handicap.org 

f.lofaso@rpc.ap-hop-paris.fr 


communication et d’acces a differents services. 
En cas de deficience motrice ou sensorielle, des 
interfaces ont ete developpees qui, entre autres, 
permettent a un malvoyant de se connecter, a un 
handicape moteur de se servir de differentes 
alternatives (bouche, yeux, tete) et de faire en 
sorte que les patients atteints d’une alteration 
des fonctions cognitives puissent beneficier 
d’une formation, d’un enseignement et ameliorer 
leur communication. 

Les premieres protheses respiratoires, destinees 
a compenser le deficit des muscles respiratoires, 
ont d’abord ete fondees sur le principe de creer 
une depression perithoracique qui provoquait une 
inspiration. C’est le principe du poumon d’acier 
qui, malgre son inconfort et son encombrement, 
a permis de sauver de nombreuses vies lors des 
grandes epidemies mondiales de poliomyelite de 
la premiere moitie du xx e siecle. Ensuite est venu 
le principe d’une pression positive intermittente 
ou la pompe de I’appareil creait une pression 
positive, qui permettait I’insufflation. Cette 
generation d’appareils s’est revelee plus fiable et 
plus efficace que la precedente, le materiel 
emblematique est I’appareil d’Engstrom. Le 
probleme qui s’est ensuite pose, apres les 
grandes epidemies de poliomyelite, a ete la prise 
en charge de patients victimes de sequelles 
motrices et respiratoires. A I’epoque, ces patients 
n’avaient d’autre possibilite que de rester 
hospitalises a vie. Pour remedier a cette situation 
inacceptable, des associations se sont creees 
entre les annees 1 960 et 1 966 a Lyon 
(Association lyonnaise de lutte contre les 
poliomyelites, ALLP) et a Paris (Association 
d'entraide des polios et handicapes, ADEP). Le 
but de ces associations a ete de permettre le 
retour a domicile de certaines de ces victimes. 
Cela a ete possible grace a une negociation avec 
la Securite sociale, qui a accepte la prise en 
charge de I’ensemble de I’appareillage, 
I’association etant, elle, responsable de la 
fourniture de I’appareillage, de la logistique, de 
I’entretien et de I’education des patients. Ce 


modele original nous a ete envie par d’autres 
pays ; de la est ne le concept de la ventilation a 
domicile (VAD). Le fait que les appareils de 
ventilation soient devenus de moins en moins 
volumineux, peu bruyants, beaucoup plus fiables 
et moins cher a evidemment contribue a la 
diffusion de cette ventilation a domicile. D’autres 
pathologies que les sequelles de la poliomyelite 
ont ete prises en compte : bronchite chronique 
obstructive, apnees du sommeil, autres 
pathologies neuromusculaires. II existe 
actuellement 32 associations regionales, le 
nombre de patients pris en charge, qui etait de 
11 000 en 1980, est passe a 175000 en 2000. 3 
D’autres progres ont ete realises. L’interface 
entre le patient et la machine se faisait par des 
canules de tracheotomie, qui etaient souvent 
rigides et sources de complications. Le materiel 
actuel est beaucoup plus souple, moins 
dangereux et mieux tolere. Surtout, des 
techniques de ventilation non invasives se sont 
developpees qui permettent la ventilation par un 
masque nasal, facial ou nasofacial. La encore, 
I’amelioration des materiaux fait que ces 
protheses sont mieux tolerees et mieux 
supportees par les patients. Tant pour les 
ventilateurs que pour les interfaces, on assiste 
actuellement a une multiplication des produits, 
ce qui rend ardu le choix entre tel ou tel modele. 
II serait utile de developper des methodes 
objectives devaluation afin de faciliter le choix 
des utilisateurs. 

Le fauteuil roulant est le symbole meme du 
handicap moteur puisqu’il se retrouve dans les 
pictogrammes indiquant des places reservees ou 
des locaux adaptes. Cette discrimination a 
suscite de nombreuses reactions. Cela dit, des 
progres majeurs ont ete observes en un siecle. 

Le fauteuil roulant mecanique pesait au debut du 
xx e siecle une cinquantaine de kilos, ne pouvait 
evidemment etre propulse par le patient 
lui-meme, son emploi etait le plus souvent limite 
aux institutions. Actuellement, les differents 
modeles pesent quelques kilos, sont 
demontables, ce qui permet par exemple de les 
placer dans une voiture; I’esthetique, le contort 
ont ete ameliores, les couts diminues. II existe 
des fauteuils particulars pour les sportifs qui 
sont encore plus legers et plus maniables. Sur le 
plan du remboursement, il existe un consensus 
pour reconnaitre que, depuis la loi de 2005, le 
taux de remboursement est acceptable. II faut a 
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Un exemple devaluation : le fauteuil electrique 
monte-escalier (top chair) 

Ce fauteuil est destine a monter les escaliers grace a un systeme de chenilles 
(k figure). Ce modele a ete compare a un fauteuil electrique classique. 

La question etait de savoir si, outre sa fonction specifique de franchir les 
obstacles, ce nouveau modele avait les memes performances en terrain plat. 

La comparaison a ete effectuee sur 25 patients et s’est averee positive. 1 
Ce travail a ete reconnu par la Haute Autorite de sante, ce qui a permis son 
remboursement par la Securite sociale (identification du service medical rendu). 

1 . Roque D’Orbcastel 0, Polu J.-M. [.’assistance respiratoire a domicile, encore une exception frangaise? Rev Mai Resp 2004;21 :345-9. 

Le centre d’essais des fauteuils roulants 
de la Fondation Garches 

La Fondation Garches est une fondation d’utilite publique dont la mission est d’elaborer des services 
et des recherches autour du theme general « handicap ». Le siege social est I’hopital Raymond- 
Poincare. La Fondation a organise un partenariat entre le secteur public et le secteur prive. 

Parmi ses realisations se trouve le centre d’essai des fauteuils roulants. 

Dans un centre de 250 m 2 , 160 fauteuils mecaniques et electriques sont entreposes. Deux salaries 
de la Fondation, un kinesitherapeute et un ergotherapeute, assistent la personne handicapee dans 
le choix du fauteuil ainsi que dans le reglage des differentes annexes. Cela se fait en dehors 
de toute influence commerciale. Le service est gratuit grace au partenariat avec Valeo. 

Ce service est tres apprecie, puisque 600 personnes venant de toute la France sont accueillies 
chaque annee. II est complete par le site Internet de la Fondation www.handicap.org oil les 
principales caracteristiques des fauteuils disponibles en France sont presentees. Outre le service a la 
personne, ce centre a permis de mieux preciser les besoins de ia personne handicapee; il propose 
differentes interfaces, participe a revaluation des nouveaux modeles (fauteuil monte-escalier). 

D'une fagon plus generate, il essaie de reunir sur un meme site industriels, cliniciens et patients. 



••• neanmoins rappeler que des accessoires 
supplementaires (dossier inclinable, appuie-tete, 
repose-jambes) augmentent le cout du produit. II 
faut egalement insister sur les conditions de 
fonctionnement. Utiliser un fauteuil roulant 
mecanique necessite un apprentissage (maitrise 
dans les transferts, les pentes, passage 
d’obstacles en pratiquant le « 2-roues », etc.). 
Differentes pathologies, scapulohumerales 
notamment, peuvent etre induites par un 
maniement non controle. 

Les premiers fauteuils roulants electriques sont 
apparus au milieu du xx e siecle. Dans ce domaine 
aussi, des progres considerables ont ete 



Regardez sur 

www.larevuedupraticien.fr 

une video tournee dans la salle d’essais 

de fauteuils roulants de la Fondation 

Garches 


accomplis: miniaturisation des moteurs, 
informatisation, mise en place d’interfaces 
(joysticks qui permettent a un myopathe 
tetraplegique de conduire, ce que I’on peut 
appeler un vrai vehicule). 2 - 4 Pour les patients 
ventiles, le respirateur peut etre place sous le 
fauteuil, ce qui accroit leur autonomie. Certains 
modeles disposent d’elevateurs, de systemes qui 
permettent de franchir les obstacles ou de 
monter les escaliers. 2 Le cout des differents 
modeles varie entre 3000 et 10000 €, voire 
plus. Le remboursement est moins favorable que 
pour le fauteuil mecanique (3500 €). Ces 
fauteuils tres performants sont destines aux 
personnes les plus handicapees. Mais un 
entrainement est indispensable, le risque 
d’accident etant reel. Depuis 1997, la legislation 
impose des essais en equipe multidisciplinaire, 
au minimum un medecin specialiste de 
medecine physique et readaptation et un 
kinesitherapeute, afin d’obtenir un « permis de 
conduire ». Le risque d’accident est encore accru 
en cas de deficit cognitif ou de polyhandicap. 


Des recherches sont en cours pour detecter les 
obstacles afin d’imposer des rectifications de 
trajectoire, a I’exemple de certains modeles de 
voitures automobiles. 

Une enquete faite en 1994 estime a 360000 le 
nombre d’utilisateurs de fauteuils roulants 
mecaniques ou electriques en France. La 
prevalence de 62 pour 10000 habitants est 
nettement inferieure a celles d'autres pays de 
niveau de vie comparable. Contrairement a une 
idee regue, les plus grands utilisateurs sont les 
femmes agees et non pas de jeunes victimes 
d’accident de la voie publique. 

Quoi qu’il en soit, le nombre eleve de materiels, 
I’impact financier qui en resulte posent le 
probleme de I’aide au choix du fauteuil. 

Ce choix depend de I’age, de I'activite 
socioprofessionnelle, du nombre de 
comorbidites, etc. C’est la raison pour laquelle 
la Fondation Garches a cree il y a 20 ans un 
centre d’essais, tres apprecie des utilisateurs. 
La Fondation s’interesse egalement a 
revaluation de nouveaux appareils comme le 
fauteuil roulant monte-escalier (v. encadre 
et video). 

En conclusion, les aides techniques ont fait des 
progres considerables et peuvent ameliorer la vie 
quotidienne des personnes handicapees. Le 
probleme actuel est d’etablir une methodologie 
devaluation de ces materiels prenant en compte 
I’avis de I’usager, ainsi que des normes 
scientifiques pour mesurer le service medical 
rendu. Un rapprochement des industriels, des 
ingenieurs, des cliniciens et des usagers est 
hautement souhaitable. • 
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d’externats educatifs, d’internats, ou d’un soutien 
a domicile par une equipe specialist. 

Lorsque la structure ne convient plus parce que 
I’etat de I’enfant evolue, il taut demander une 
nouvelle orientation a la Maison departementale. 

L’adulte de 20 a 60 ans 


E n dehors des aspects medicaux, la prise 
en charge des personnes handicapees 
implique leur orientation vers les aides 
destinees a compenser en partie leur handicap, 
aides legales ou institutionnelles mais aussi un 
accompagnement par les associations. Les 
textes reglementaires sont accessibles sur 
differents sites Internet dont les adresses sont 
donnees dans le tableau 1 . 

L’aide a la personne et a son entourage commence 
par une ecoute attentive pour comprendre la 
situation, les besoins et les desirs. II est necessaire 
de connaitre les circuits afin d’orienter le patient et 
son entourage vers les bonnes solutions ; ces 
circuits sont differents suivant I’age. 

L’enfant (0 a 20 ans) 

Les parents d’un enfant handicape sont confronts 
a diverses difficulty qui sont fonction de 
I’importance du handicap. Dans tous les cas, 
I’organisme qui gere I’ensemble des demandes est 
la Maison departementale du handicap (MDPH). 
L'enfant peut beneficier d’une carte d’invalidite 
et, si besoin est, d’un macaron de stationnement 
europeen pour le vehicule. 

Les parents peuvent percevoir une allocation 
d’education pour enfant handicape (AEEH). Cette 
allocation peut etre completee par une prestation 
de dependance qui sera fonction des besoins de 
I’enfant (prestation de compensation du handicap 
[PCH] ou anciens complements de I’allocation 
d’education speciale [AES]). La prestation de 
dependance couvre les besoins aussi bien en 
aide humaine qu’en aide technique. 

Le certificat medical a joindre au dossier 
unique*, rempli par le medecin traitant, est 
d’une importance capitale. II doit etre 
extremement detaille et pointer au maximum les 
actes de la vie quotidienne (y compris les loisirs) 
pour lesquels une aide est necessaire, en 


* Service social 

** Service de reanimation medicale, 
hopital Raymond-Poincare, 92380 Garches. 
mp.gajdos@9online.fr 


prenant comme reference I’activite d’un enfant 
du meme age non handicape. 

Les aides techniques qui doivent evoluer avec sa 
croissance ou revolution de son handicap 
comprennent : 

- aides a la mobilite (fauteuil roulant, 
deambulateur) ; 

- aides a la communication (commandes 
specifiques sur ordinateur, controle 
d’environnement, etc.) ; 

- aides a I’amenagement du domicile ; 

- aides a I'amenagement du vehicule des parents ; 

- aides animalieres. 

L’orientation scolaire ou educative doit egalement 
etre prise en compte. Certains enfants peuvent 
etre scolarises dans leur etablissement de secteur 
avec la mise en place d’aides si necessaire : 
auxiliaire de vie scolaire (AVS) ou emploi de vie 
scolaire (EVS) et enseignant referent qui suivra 
I’enfant tout au long de sa scolarite. C’est encore 
a la Maison departementale du handicap qu’il faut 
s’adresser pour qu’un projet personnalise de 
scolarisation soit mis en place. 

Les enfants ne pouvant pas integrer le milieu 
ordinaire sont orientes par la Maison 
departementale du handicap vers des structures 
medicosociales adaptees ; il peut s’agir 


s Adresses de quelques sites donnant 
| acces aux textes reglementaires 


www.handicap.gouv.fr 

Site du gouvernement, on y trouve des textes 

et la liste des Maisons departementales 

du handicap. 

www.cnsa.fr 

Site de la Caisse nationale pour I’autonomie. 

www.ameli.fr 

Site de la Securite sociale. 

www.crftc.org 

Site du Centre ressource pour les traumatises 
craniens 

www.servicepublic.fr 
On y trouve tous les textes. 
www.agefiph.fr 

Renseignements sur I’emploi des personnes 
handicapees. 


L’adulte handicape peut beneficier, selon sa 
situation, de prestations de Securite sociale, de 
prestations sociales ou d'une orientation en 
etablissement medicosocial relevant de la 
Maison departementale du handicap. Un 
maintien a domicile avec I’aide d’equipes 
specialisees peut egalement etre propose. 

Prestations de la Securite sociale 

La couverture sociale. II est necessaire de verifier 
si la personne est bien prise en charge a 100 % et 
eventuellement la questionner sur la couverture 
complementaire qui, en cas d’hospitalisation, peut 
etre necessaire (il existe une couverture maladie 
universelle complementaire [CMUC] et une aide a la 
mutualisation en fonction des revenus, dont les 
demandes sont a faire aupres de la Securite 
sociale). Les personnes en situation irreguliere 
peuvent beneficier d'une aide medicale d’Etat (AME) 
si elles peuvent prouver une residence de plus de 
trois mois en France. Les autres personnes sont en 
principe non couvertes, sauf en cas de soins 
urgents devant etre delivres en milieu hospitalier. 
Les prestations financieres, indemnites 
journalises en cas d’arret de travail, qui n’ont 
pas le meme taux s’il s’agit d’une maladie ou 
d’un accident du travail, pension d’invalidite 
apres un arret maladie important. La pension 
d’invalidite comporte trois categories en fonction 
de la possibilite ou non de reprendre en partie le 
travail et du besoin d’aide pour tous les actes de 
la vie quotidienne. Pour les accidents de travail, il 
n’y a pas de pension, mais une rente d’accident 
de travail (en fonction du taux d’incapacite 
partielle permanente) 

Prestations sociales 

Les demandes sont centralisees a la Maison 
departementale du handicap. Le dossier unique* 
est compose d’une partie administrative 
generate, du projet de vie de la personne, de 
fiches particulieres en fonction du type de 
demande et d’un certificat medical a remplir de 
la maniere le plus detaillee possible (on peut 
rajouter des comptes rendus et toute autre ••• 
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••• piece) en faisant ressortir I’etat de 
dependance de la personne lorsqu’une prestation 
de compensation du handicap ou un placement 
en etablissement sont demandes, ainsi que les 
contre-indications professionnelles lorsqu’il s’agit 
d’une orientation professionnelle ou d’un 
amenagement du poste de travail (idem pour les 
demandes d’orientation scolaire des etudiants). 
Ces prestations comportent : 

- la carte d’invalidite et ie macaron de 
stationnement europeen ; 

- I’allocation adulte handicape (AAH) et des 
complements ; elle concerne les personnes 
malades chroniques ou handicapees qui n’ont 
pas ou pas assez cotise dans le cadre d’un 
travail et a qui on reconnait un minimum de 
ressources mensuelles ; 

- la prestation de compensation du handicap, qui 
regroupe notamment les aides humaines, les 
aides techniques, les aides animalieres et les 
amenagements du domicile et du vehicule. 

Orientations en etablissement 

Lorsque la personne ne peut plus rester a 
domicile, ou ne peut plus y retourner apres une 
hospitalisation, une orientation en etablissement 
peut etre proposee. C’est un moment difficile pour 
la personne et sa famille, mais qui est quelquefois 
inevitable et qu’il faut au maximum anticiper. 

Selon le degre de dependance, diverses structures 
sont proposees : les foyers de vie, les foyers 
d’accueil medicalise ou les maisons d’accueil 
specialisees. Malheureusement, les places 
disponibles sont insuffisantes et difficiles a obtenir. 
Ne dependant pas de la Maison departementale 
du handicap mais du secteur sanitaire, il existe 
des lits specifiques pour personnes en etat 
vegetatif chronique ou pauci-relationnel auxquels 
on accede par le biais du Centre ressources 
francilien pour les traumatises craniens. 

Equipes specialisees 
dans le maintien a domicile 

Le recours au service d’hospitalisation a domicile 
permet d’organiser une transition, mais cette 
prise en charge est limitee dans le temps. 

Le service d’accompagnement medicosocial pour 
adultes handicapes et le service de soins 
infirmiers a domicile peuvent prendre le relais. 

* Le dossier unique de la Maison departementale 
du handicap peut etre telecharge sur le site 
www.handicap.gouv.fr 


Ces services sont finances par la Securite sociale 
sous la forme d’un prix de journee. 
Malheureusement, il n’y a pas encore une 
couverture territoriale suffisante pour faire face 
aux nombreuses demandes. 

L’adulte de plus de 60 ans 

La loi d’orientation de janvier 2006 prevoit un 
traitement different pour les personnes de plus de 
60 ans qui continuent a relever (en principe 
jusqu’en janvier 2011) des prestations reservees 
aux personnes agees, sauf si le handicap a ete 
reconnu avant 60 ans (dans ce cas, les personnes 
peuvent solliciter la prestation de compensation 
du handicap). Ces prestations sont : 

- I’allocation personnalisee d’autonomie (APA), qui 
peut intervenir dans le maintien a domicile ou pour 
financer la part dependance en cas de placement 
en institution (etablissement hospitalier pour 
personnes agees dependantes [EHPAD], maisons 
de retraite medicalisees, etc.) ; le dossier est a 
retirer a la mairie du demandeur et comporte un 
certificat medical a remplir de maniere detaillee ; 

- I’aide menagere pour laquelle il faut s’adresser 
egalement a la mairie avec un simple certificat 
mentionnant le nombre d’heures hebdomadaires 
necessaires et la duree (maximum 2 h/j sur 5 
jours). Le service d’aides menageres constitue le 
dossier et recherche un financement s’il est 
possible. II existe d’autres aides vers lesquelles 
la mairie peut orienter : portage des repas, 
transports adaptes communaux, etc. 

Les associations 

Les associations, nationales ou locales, sont 
regroupees par type de maladies ou de handicap 
ou ont des objectifs specifiques (associations 
d’aides aux victimes d’accident, d’attentat). II peut 
s’agir d ’associations de families ou de malades 
mais aussi dissociations de professionnels qui 
s’occupent de I’aide materielle et de la recherche. 
Les principales associations sont indiquees dans 
le tableau 2. Ces associations defendent les droits 
des personnes handicapees, elles essaient de 
faire pression sur les pouvoirs publics pour 
trouver des solutions aux problemes quotidiens 
de leurs adherents, elles proposent des aides 
diverses (aide juridique, loisirs et vacances, sport, 
accompagnement). Elles ont toutes un site 
Internet et un magazine d’information. 

Le travail en collaboration avec les associations 
est indispensable et fructueux. Associations et 


3 Liste des principales associations 
| de personnes handicapees 


www.unapei.org 

Association departementale des amis et 
des parents d’enfants inadaptes (ADAPEI). 
www.adep.asso.fr 
Association d’entraide des polios 
et handicapes (ADEP). 
www.traumacranien.org 
Association des families de traumatises 
craniens (AFTC). 

www.afm.asso.fr 

Association frangaise contre les myopathies 
(AFM). 

www.alis-asso.f 

Association du locked-in syndrome (ALIS). 
www.apajh.org 

Association pour adultes et jeunes 
handicapes (APAJH). 
www.apf.asso.fr 

Association des paralyses de France (APF). 

www.handicap.org 
Fondation Garches. 

Association Poincare handicap 

(ex-Club des loisirs et d'entraide de Garches) 

www.franceavc.com 
France AVC. 

www.gihpnational.org 

Groupement pour I’insertion des handicapes 

physiques (GIHP). 

www.unafam.org 

Union nationale des amis et families 

de malades psychiques (UNAFAM). 


professionnels arrivent a trouver ensemble des 
solutions qu’il serait impossible de mettre en 
place chacun de leur cote. 

Conclusion 

II faut anticiper et informer la personne 
handicapee et son entourage sur les reseaux et 
les circuits existants afin que chaque etape ne 
soit pas vecue comme une cassure. II faut etablir 
un partenariat avec la personne et sa famille et 
rechercher le consensus sur les projets et les 
demarches a accomplir. II faut aussi accepter de 
faire les ajustements necessaires, au fur et a 
mesure de revolution de la situation et de 
revolution psychologique de la personne 
handicapee. Ce travail ne peut se faire qu’en 
reseaux et en pluridisciplinarite : ville-hopital, 
professionnels-associations. • 


L’auteur declare n’avoir aucun conflit d’interets 
concernant les donnees publiees dans cet article. 
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